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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Cancer &r den mest forekommande orsaken till att barn dor i héginkomstlander.
Omkring 300 barn diagnostiseras varje ar med cancer i Sverige, ungefar 80% &verlever sin
sjukdom. Nér ett barn genomgar en cancerbehandling ar det viktigt att inkludera barnet
tillsammans med sina narstaende i behandlingen samt i konversationer angaende behandling.
Medan det sjuka barnet tenderar att vara i fokus &r det vanligt att narstaendes kanslor forbises.
Syfte: Att beskriva narstaendes erfarenheter nar ett barn har diagnostiserats med cancer.
Metod: En litteraturstudie som innehar en kvalitativ studiedesign har valts till genomférandet,
baserad pa tio vetenskapliga artiklar vilka anvander en kvalitativ ansats. En tematisk analys
har tillampats for att utforma studiens teman. Resultat: | resultatet framkom fyra olika teman,
vilka innehar tva subteman vardera. Dessa teman &r Information, Upplevelser, Paverkan pa
vardagen och Stod. Slutsats: Vikten av att utdela ett bra stod samt att ha ett bra bemétande
och forstaelse for barnet som fatt diagnosen cancer och de nérstaende har konstaterats. Oro
och stress ar kanslor som upplevs av de narstaende under och efter barnets behandling.

Nyckelord: Barn, cancer, narstaende, omvardnad, paverkan.



ABSTRACT

Background: Cancer is the most occurring reason for death of children in high-income
countries. About 300 children are every year diagnosed with cancer in Sweden, approximately
80% survives their illness. When a child undergoes cancer treatment it is of importance to
include the child along with their next of kin in the treatment and in conversations regarding
treatment. While the sick child tends to be in focus, it is common for next of kins’ feelings to
be overlooked. Aim: To describe the experiences of next of kin when a child has been
diagnosed with cancer. Method: A literature study with a qualitative study design has been
chosen for the implementation, based on ten scientific articles with a qualitative approach. A
thematic analysis has been applied to formulate the study’s themes. Result: The results
revealed four different themes, which have two sub-themes each. These themes are
Information, Experiences, Impact on everyday life and Support. Conclusion: The importance
of providing good support and having a good attitude and understanding for the child who has
been diagnosed with cancer and their next of kin has been established. Anxiety and stress are
emotions experienced by the next of kin during and after the child’s treatment.

Keywords: Cancer, children, impact, nursing, relatives.
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INTRODUKTION

Under var utbildning har vi markt att fokus ofta hamnar pa det sjuka barnet. Sjalvklart ar det
viktigt att fokusera pa individen som har drabbats av en fysisk sjukdom, men det &r dven
viktigt att inte forbise dennes narstaende, vilket i denna uppsats innefattar foraldrar, syskon,
mor- och farforaldrar, 6vrig slakt samt vanner. Narstaende kan bli drabbade av situationen da
ett livshotande sjukdomstillstand kan upplevas vara mycket skrammande. Under en tidigare
verksamhetsforlagd utbildning uppmérksammades det hur viktigt det ar att barnet har sin
foralder narvarande under sjukhusvistelsen, samt att foraldern bibehaller ett lugn da detta
verkade ge en trygghetskansla hos det sjuka barnet. Vi har valt att skriva om hur det &r att
vara narstaende till ett cancersjukt barn, och vilken paverkan det kan innebéra. Det &r av stor
vikt att vi som sjukskoterskestudenter skriver om och fokuserar pa de narstaendes
erfarenheter, och darmed kan optimera vart framtida bemdétande av narstaende genom att reda
ut eventuella brister som finns i nuldget.



BAKGRUND

Cancer globalt och lokalt

Omkring 429 000 nya fall av barncancer forvantas varje ar globalt (Lam, Howard, Bouffet &
Pritchard-Jones, 2019, s. 1182). | hoginkomstldnder runtom i vérlden &r cancer en av de mest
forekommande anledningarna till att barn avlider (Pedersen et al., 2020, s. 2). Globalt
forekommer barncancer med en incidens fran 50 till 200 per miljon barn i vérlden (Ozdemir
Koyu & Tas Arslan, 2021, s. 1). Under de senaste aren har statistiken for femarsoverlevnad
bland de 45 000 barn i htginkomstlander som har diagnostiserats med cancer 6kat till ungefar
80% (Lam et al., 2019, s. 1182). | hoginkomstléander &r en 6kad 6verlevnad relaterad till
samordningen av olika kliniska moment. I de regioner dar samarbetet inom varden brister och
dar bristande resurser férekommer ar chansen for dverlevnad mindre (van Heerden et al.,
2020, s. 1269).

I laginkomstlander &r cancer den nast mest férekommande dédsorsaken hos barn mellan 0-14
ar. Lymfom anses vara den tredje mest forekommande cancerformen i laginkomstlander. Av
de barn som far tumaorer globalt drabbas 8-15% av tumarer i det centrala nervsystemet, och
solida, godartade tumdrer &r mer forekommande. Elakartade tumorer motsvarar mellan 2-3%
av cancer hos barn i aldern 0-19 ar. Om sjukdomsrelaterade symtom och tecken upptécks i ett
tidigare skede kan det underlatta behandlingen. Cancersjukdom som drabbar barn kan vara
komplicerad. Detta kan vara relaterat till ett flertal faktorer som exempelvis cancertyp,
tumorens lokalisation, alder pa det sjuka barnet samt avstandet fran behandlingsplatsen
(Vidotto, Ferrari, Tacla, & Facio, 2017, s. 1566). Generellt i Iag- och medelinkomstlander ar
femarsoverlevnaden enbart omkring 30%. Med hansyn till enbart geografiska platser med
adekvata resurser for att stodja befolkningsbaserad registrering av cancer har nya globala data
visat att femarsoverlevnad for barn kan bli upp till 45% hogre i hoginkomstlander &n i 1ag-
och medelinkomstlander for akut lymfatisk leukemi, och upp till 51% hdgre for barn med
hjarntumarer (Lam, Howard, Bouffet & Pritchard-Jones, 2019, s. 1182). Stora variationer i de
globala resultaten angaende barncancer &r relaterat till skillnader inom behandlingstillgang,
kvalitet och ekonomiska svarigheter (Ward et al., 2019, s. 972).

I afrikanska lander &r cancer en av de vanligaste orsakerna till att barn avlider, ungefar 100
000 barn diagnostiseras med cancer varije ar. | Nordafrika 6verlever ungefar 30% av alla barn
som drabbas av en elakartad tumor, medan barn i sodra Afrika har en Gverlevnadsstatistik pa
cirka 21% (van Heerden et al., 2020, s. 1264). Det finns olika faktorer som kan forhindra att
ett barn far en adekvat cancervard, bland dessa faktorer aterfinns exempelvis en lagre
socioekonomisk status, brist pa personal samt en bristande klinisk omvardnad (van Heerden et
al., 2020, s. 1264). Nér det sjuka barnet &r bosatt ute i ett mer avlagset omrade som
exempelvis pa landsbygden, kan de paverkas da de bor pa ett storre avstand fran sjukvard.
Lang resvag for barn med en cancersjukdom kan innebéra att de till storre del drabbas av
negativa faktorer relaterat till sin halsa &n de barn som har ett narmare avstand till sin
behandling (Hammersley, Ford & Campbell, 2018, s. 182-183).



Ungefar 300 barn far varje ar ett cancerbesked i Sverige, varav 80% av dessa 6verlever sin
sjukdom. Femarsoverlevnaden for barn och ungdomar med cancer har under de senaste 40
aren Okat drastiskt bade i Sverige och i varlden. Denna forbattring gar att koppla samman med
behandlingar som blir alltmer effektiva. Effektiviteten beror pa att cancerforskning har
bidragit till framsteg inom bade vard och behandling av cancer (Enskar et al., 2015, s. 550—
551). Med hjélp av optimerad behandling, exempelvis cellgifter har framsteg inom cancervard
framjats. Nya lakemedel som riktar in sig pa de biologiska mekanismer som medverkar till en
Okad tillvéxt av pediatriska cancerformer bidrar till att frimja botande (Lam, Howard, Bouffet
& Pritchard-Jones, 2019, s. 1182).

Former av cancer

Ett barn som har diagnostiseras med cancer drabbas av en akut och potentiellt kronisk
sjukdom som kan innebara att barnet behéver genomga behandling under flera ars tid, en eller
flera behandlingar som kan orsaka varierade komplikationer (Hammersley, Ford & Campbell,
2018, s. 182-183). De vanligast forekommande cancerformerna hos barn &r akuta leukemier,
hjarntumorer, lymfom, ben- och mjukdelssarkom och kéncellstumorer. Hos yngre barn &r det
vanligare med embryonala tumorer sasom neuroblastom, njurtumarer och retinoblastom,
medan ungdomar oftare far epiteliala tumorer som skéldkartelkarcinom och melanom (Lam,
Howard, Bouffet & Pritchard-Jones, 2019, s. 3). Leukemi &r den vanligaste cancertypen for
barn, den utgor ungeféar 30% av incidensen av barncancer vilket innebar ett stort
folkhalsoproblem i vérlden och i utvecklingslander (Moghaddasi et al., 2018, s. 4162).
Behandling av barncancer ar rekommenderat att ske tidigt for att motverka att sjukdomen
utvecklas, och en tidig diagnos krévs for att starta en behandling tidigt (Pedersen et al., 2020,
s. 2). Behandlingstiden for cancersjukdomar hos barn varierar beroende pa typ av cancer. Den
mest forekommande cancertypen hos barn, akut lymfatisk leukemi, har en behandlingstid som
generellt uppgdr till tva och ett halvt ar (Hjelmstedt, Forinder, Lindahl Norberg & Hovén,
2021, s. 1882). Symtomen skiljer sig beroende av vilken cancertyp som férekommer, och i
vissa fall ar det svart att diagnostisera tidigt i sjukdomsforloppet da symtomen enbart blir
markbara i ett senare skede. Det har utforts studier som har pavisat att foraldrar inte alltid
tolkar ett barns symtom som cancerrelaterat, med anledning av ovanligheten géllande
forekomst av cancer hos barn (Pedersen et al., 2020, s. 2).

Behandlingens samt sjukdomens paverkan pa barnet

Barn och ungdomar som har diagnostiserats med en cancerdiagnos upplever flertalet symtom
med anledning av bade sjukdomen och dess behandling (Ozdemir Koyu & Tas Arslan, 2021,
s. 1). En cancersjukdom hos barn innebar ofta en krédvande behandling. Kirurgi,
cytostatikabehandling, stralbehandling och stamcellstransplantation ar behandlingar som finns
att tillga. Dessa behandlingar mot cancer innebar ofta bieffekter i form av illamaende,
krakningar, muskelfortvining, fordndrade smak- och luktsinnen och forsémrad aptit
(Martensson, Jenholt Nolbris, Mellgren, Wijk & Nilsson, 2021, s. 1352). De vanligare
biverkningarna som férekommer vid stralbehandling &r hudpaverkan, haravfall,
rostforandringar, bindhinneinflammation, anorexia, svéljningssvarigheter, gastrointestinala
symtom, huvudvark, trotthet och hematologiska fordndringar (Cox, 2015, s. 1). Vid



cytostatikabehandling forekommer gastrointestinala besvar sasom krakningar, diarré,
malabsorption, slemhinneskador och gastrointestinala infektioner, vilket kan leda till 6kad
forlust av energi. Dessutom kan cytostatikabehandling orsaka en forandring i smak, storningar
pa aptiten samt krakningar med en minskad lust att ata, vilket resulterar i ett minskat intag av
naringsamnen (Triarico et al., 2019, s. 1165-1166).

Malnutrition &r en vanligt forekommande komplikation hos barn och ungdomar som har
drabbats av en cancersjukdom. Malnutrition hos barn inom sjukvarden kan uttryckas som en
obalans mellan nutritionsbehov och intag, vilket resulterar i véxande underskott av energi,
protein eller mikronaringsamnen som i sin tur kan ha en negativ effekt pa exempelvis barnets
tillvaxt och utveckling. Malnutrition kan leda till cancerkakexi, vilket &r ett komplext
metabolt syndrom som framst innebér en pagaende forlust av skelettmuskelmassa som inte ar
mojligt att atgarda helt med konventionellt naringsstod. Malnutrition kan paverka
overlevnaden, eftersom det kan reducera toleransen av cytostatikabehandling, 6ka risken for
behandlingsrelaterad dodlighet och minska chansen for handelsefri 6verlevnad (Triarico et al.,
2019, s. 1165-1166).

Cancer &r en komplex och aggressiv sjukdom som kréver specialiserad behandling.
Upptéckande av sjukdomen ar relaterat till symtom som lidande och smarta (Rodrigues,
Junior, Siqueira, 2020, s. 212). Smarta ar ett av de vanligaste symtomen vid cancer hos barn
som kan kvarsta under en langre tid och fortsétta genom olika procedurer under
behandlingens gang. Smarta utgor darmed en stor och 6vervagande del for barnet under
cancersjukdomen (Tutelman et al., 2019, s. 1902). Forskningsarbeten som utférdes under
tidigt 1990-tal i Sverige fokuserade pa symtomlindring relaterade till bieffekter av
cytostatikabehandling och smartor relaterade till medicinska procedurer. Det utférdes da en
undersokning géllande vilka forskningsomraden som hade ett behov av prioritering angaende
pediatrisk cancervard, vilket innebar cancervard for barn. De omraden som ansags behova
utforskas narmre gallde pediatriska procedurer och det psykosociala vardstod som erbjuds
barnet och dess familj. | samband med att éverlevnadsgraden har forbattrats, har fokus inom
barncancerforskning darmed skiftat fran behandlingsrelaterade bieffekter och smarta till
studier som utvarderar den psykosociala paverkan som behandling innebér for barn och dess
familjer under och efter behandling (Enskar et al., 2015, s. 550).

Vikten av att inkludera det sjuka barnet i varden

Inom cancervard ar det idag vanligt med inkludering av det sjuka barnet i konversationer
angaende dess behandling. En god kommunikation mellan halso- och sjukvardspersonal och
det sjuka barnet &r positivt, da det kan bidra till ett byggande av en trygg relation. Som halso-
och sjukvardspersonal ar det i ett flertal situationer aktuellt att Gvervaga om barnet ska bli
involverat i alla samtal. Detta ska avgoras utifran barnets individuella situation (Brand
McCarthy, Kang & Mack, 2019, s. 1319). Fragan géllande huruvida inkluderande av barn i
kommunikation kring barnets livshotande sjukdom bor ske eller inte, har 6vervagts under en
langre tid (Kenny et al., 2021, s. 572). Under 1950- och 1960-talet var rekommendationen att
ha ett mer skyddande tillvagagangssatt med anledning av att inte framsta som for avslgjande,
da det ansags att barnet skyddades fran den skada som kan uppsta av daliga nyheter. I slutet



av 1960-talet borjade rekommendationer komma gallande ett mer oppet tillvagagangssatt dar
barnen inkluderades mer i konversationer gallande diagnoser. Foéréandringar inférdes &ven i
slutet av 1980-talet angaende rekommendationerna for tillvagagangssattet inom pediatrisk
vard, vilket innebar barnhalsovard, dar forandringarna innebar att barnet alltid skulle fa
information om sin diagnos. Under senare tid har det skapats en forstaelse for den komplexa
situation som kan uppsta nar ett barn drabbas av en cancerdiagnos. Nu for tiden utfors ofta ett
overvagande kring de faktorer som en situation kan innefatta, och utifran denna slutsats tas ett
beslut gallande hur situationen ar rekommenderad att hanteras (Kenny et al., 2021, s. 572).
Samtal som kan vécka starka kénslor bor innebéara ett 6vervagande huruvida ett barn ska
inkluderas i svarare samtal eller inte. En del foraldrar vill inte att barnet ska medverka i de
samtal dar tyngre besked formedlas (Brand McCarthy et al., 2019, s. 1319).

Narstaendes betydelse vid barnets cancerdiagnos

Nér ett barn har diagnostiserats med cancer skapas en obalans i det sjuka barnets liv, ett flertal
olika kénslor kan uppkomma vilket resulterar i att barnets psykiska hélsa sviktar. Detta kan i
sin tur bidra till att barnets familj drabbas. Hur familjen upplever och hanterar sjukdomen kan
grunda sig i vilken relation familjemedlemmarna har till varandra samt hur de véljer att
hantera dessa situationer da det ar individuellt (Lewandowska, 2021, s. 1-2). Under den
period da barn ar mellan 0—4 ar bygger foralder och barn upp ett band sinsemellan, vilket kan
vara en process som paverkas under en sjukdomsperiod som kraver inneliggande sjukhusvard.
Barn som ar yngre an 4 ar loper dubbelt sa stor risk att diagnostiseras med cancer jamfért med
aldre barn (Morhun, Racine, Guilcher, Tomfohr-Madsen & Schulte, 2020, s. 206). Ett flertal
foraldrar anser att de beslut som de behdver fatta géllande barns cancerbehandling bor vara
korrekta och kloka for att de ska definieras som bra foraldrar. Barn med en cancersjukdom
kan kéanna en kansla av maktloshet och i dessa fall far barnens foraldrar trada in och fora deras
talan (Sisk, Kang & Mack, 2020, s. 1216). Hos mycket unga barn kan en outvecklad
kommunikation forekomma, vilket kan leda till missforstand i de fall da barnen inte har
mojlighet att uttrycka sig. Pa sa satt kan det vara svarare att uppfatta symtom och sjukdom,
vilket bidrar till en langre tid innan diagnos kan sattas och kan dven medféra eventuella
konsekvenser i form av att cancern utvecklas (Pedersen et al., 2020, s. 2). Narstaende har en
kunskap géllande barnets vanliga beteenden och har darmed en stor insikt kring nér eventuella
hinder kan uppsta. Forandringar i barnets beteenden som inte kanns igen kan leda till
vardsokande i ett tidigt skede och frammana en tidig bedémning. Ett gott samarbete mellan
halso- och sjukvard och narstaende till barnet ar darmed valdigt viktigt (Pedersen et al., 2020,
s. 9).



TEORETISKT PERSPEKTIV

Till foreliggande studie avses det att utga fran det teoretiska perspektivet gallande
familjefokuserad omvardnad vilket &r utarbetat av Benzein, Hagberg och Saveman (2017).
Det talas ofta om att patienten, vilket i foreliggande studie innebér ett barn med en
cancerdiagnos, ska vara centrerad inom halso- och sjukvard och darmed tas inte hansyn till
den omgivning denne befinner sig i sasom exempelvis familjen (Benzein et al., 2017, s. 27).
Benzein et al. (2017, s. 29) definierar familj som en sjéldefinierad grupp av personer, det vill
saga att det ar relationer byggda pa kansloméssiga band. Inom familjefokuserad omvardnad
anses det att barnet och de manniskor som finns i dennes omgivning ska ses som en enhet.
Déarmed hamnar fokuset inom den familjefokuserade omvardnaden pa familjens betydelse for
barnets syn pa ohélsa och sjukdom samt sjukdomens paverkan pa hela familjen (Benzein et
al., 2017, s. 27). Da familjefokuserad omvardnad ar ett uttryck for nar hélso- och sjukvard
fokuserar pa familjens betydelse for barnets upplevelse av ohalsa och sjukdom, kan detta
begrepp delas in i tva varianter. Inom familjecentrerad omvardnad ses hela familjen som ett
system dar de olika delarna ar de enskilda familjemedlemmarna, och tillsammans utgor de en
helhet som é&r stérre &n summan av delarna. Inom familjerelaterad omvardnad ar barnet
centrerat, och familjen ses enbart som en omgivning. Den familjerelaterade omvardnaden ar
vanligare forekommande inom halso- och sjukvard, medan bada delar egentligen bor ses som
komplement till varandra, och anpassas utefter den situation som uppstar (Benzein et al.,
2017, s. 29).

Vid en forandring i livssituationen hos en av familjemedlemmarna, kommer de andra aven att
paverkas. Familjefokuserad omvardnad har sin grund i ett systematiskt forhallningssatt.
Familjen utgor en syn pa ett systematiskt forhallande, i vilket en antingen positiv eller negativ
forandring i en del dven paverkar de andra delarna. Ett sadant systematiskt forhallande kan
darmed tydas som att om ett barn i en familj drabbas av en sjukdom, kommer dven 6vriga
familjemedlemmar att paverkas av detta (Benzein et al., 2017, s. 27). Interaktioner, relationer,
sammanhang, funktioner och monster uppmarksammar déarmed verklighetsuppfattningen,
vilken skapas genom manskliga moten och samspelet med den kringliggande miljon. Inom det
familjefokuserade perspektivet anses helheten vara av storre betydelse dn de enskilda delarna,
vilket medfor att om det sker en forandring i nagon av delarna paverkas helheten. Inom det
systematiska forhallningsséattet vands fokuset till gruppen, vilket innefattar relationer i
omgivningen, i stéllet for att fokuset enbart ska hamna pa det sjuka barnet. Barnets och
familjens upplevelse av hélsa dr ocksa mer centrerat an enbart symtom och diagnos. Darmed
kravs en acceptans av flertalet uppfattningar, forestallningar samt beteenden (Benzein et al.,
2017, s. 33-34).

PROBLEMFORMULERING

Nar ett barn diagnostiseras med cancer kan det uppsta en kanslomassig pafrestning hos de
narstaende. | situationer dar barnet som har diagnostiserats med cancer upplever en kénsla av
maktldshet infor sin sjukdom, &ar det vanligt forekommande att foraldrar for det sjuka barnets



talan. Foraldrar till ett barn som har diagnostiserats med cancer kan uppleva att de bar ett
ansvar over att fatta fornuftiga beslut gallande barnets behandling. Nar sadana
beslutsfattanden férekommer kan de sjélva anse att de brister i sin foraldraroll. Med ett stort
fokus pa enbart det sjuka barnet &r det vanligt férekommande att narstaendes kéanslor forbises.
Med en 6kad forstaelse for hur narstaendes valbefinnande paverkas i en situation dar ett barn
har diagnostiserats med cancer ar det mojligt att fa en inblick till eventuella
forbattringsmojligheter for att utféra en god vard samt att ha ett bra bemotande.

SYFTE

Syftet med detta arbete ar att beskriva narstdendes erfarenheter nar ett barn har diagnostiserats
med cancer.



METOD

Design

Till detta arbete har en litteraturstudie som innehar en kvalitativ studiedesign utforts, vilket
innebar att genomfora en 6versikt av befintliga studier for att utifran befintligt
forskningsunderlag kunna avgadra hur forbéttring kan uppnas. Genom att utfora en dversikt av
befintlig litteratur har tidigare upplevda beskrivningar kunnat studeras. Valet av att utféra en
litteraturstudie gjordes da detta ckar forstaelsen for den valda studien fran flera perspektiv
(Polit & Beck, 2017, s. 87). Till var litteraturstudie utgar vi fran en kvalitativ studiedesign.
Kvalitativt arbete formas efter forskarnas reflektioner under tiden som arbetet pagar. Detta ar
en flexibel och holistisk studiedesign som anvander sig utav olika typer av strategier for att
samla in data, vilket medfor en storre inblick i informanternas upplevelser. Dessa strategier
galler for bade olika kallor och metoder (Polit & Beck, 2017, s. 463).

Till vart arbete har vi valt att utga fran den nio-stegsmodell som presenteras av Polit & Beck
(2017, s. 89) vilket ar en modell som beskriver hur forfattare kan ga till vaga steg for steg i
arbetet med en litteraturstudie, se Figur 1.

Figur 1. Nio-stegsmodellen som beskrivs av Polit & Beck (2017, s. 89).
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| steg ett formulerade och fortydligade vi olika fragestallningar gallande narstaendes
erfarenheter i samband med att ett barn har diagnostiserats med cancer. Dessa fragestallningar
ledde sedan vidare till en utformning av en problemformulering och ett syfte.

Urval

De artiklar som har kommit att anvandas i var litteraturdversikt behandlar narstaendes
erfarenheter av hélso- och sjukvarden i samband med att ett barn har fatt en cancerdiagnos.
Inklusionskriterier som har tillampats har varit att artiklarna behandlar erfarenheter géllande
narstaende till barn med cancer i aldrarna 0-18 ar. Artiklarna har varit publicerade mellan



artalen 2012-2021, peer reviewed samt ska de vara skrivna pa engelska. Exklusionskriterier
har tillampats, daribland artiklar som utfardats innan ar 2012, detta med anledning av att
informationen ska vara sa aktuell som majligt. Artiklar skrivna pa ett annat sprak an engelska
har uteslutits da risken for dversattningsfel minimeras och darmed minskad risk for
missinformation. Artiklar med ett annat perspektiv an narstaendes perspektiv, och artiklar som
talar om vuxna med en cancerdiagnos, har dven exkluderats fran studien.

Datainsamling

Utifran nio-stegsmodellen beskriven av Polit och Beck (2017, s. 89) har foreliggande studies
datainsamling utgatt fran steg tva till sju. | steg tva uppréattades en sokstrategi (Tabell 1),
vilken innefattade att uppsoka vetenskapliga artiklar i databaserna CINAHL, Medline och
PubMed (Polit & Beck, 2017, s. 92). De artiklar som har kommit att anvandas i var
litteraturdversikt behandlar narstaendes erfarenheter i samband med att ett barn har fatt en
cancerdiagnos. Avgransningar i form av artiklar som blivit peer rewieved, publicerade mellan
artalen 20122021 samt &r pa engelska har gjorts, och i en del sékningar har avgransningar
gjorts i form av att full text ska finnas tillgangligt samt dven abstract available (Tabell 1). En
manuell sokning har utforts da artikel skriven av Rodgers et al. (2016) upphittats som referens
i en annan artikel. Enligt steg tre i nio-stegsmodellen beskriven av Polit & Beck (2017, s. 89)
utférdes flertalet sokningar for att kunna identifiera vetenskapliga artiklar som kunde vara
anvandbara. Till sokningarna anvandes flertalet termer fran svenska MeSH. Sékningar
utfordes med varierade kombinationer av sokorden cancer, childhood, children,
communication, experience, issues, loved one*, neoplasm, nursing, parent’s, pediatric,
psychosacial, related och support vilka i flertalet fall kombinerades med det booleska ordet
AND. | steg fyra beddmdes artiklarnas relevans och lamplighet gentemot studien, genom att
dela upp sokningarna och se vilka artiklar som var passande till studiens syfte utifran de
inklusionskriterier som valts. Sedan inhdmtades relevanta artiklar till privata datorer for att
eventuellt komma till anvandning under studiens gang. | steg fem lastes materialets helhet
individuellt for att sedan diskuteras, med anledning av en ytterligare beddémning géllande
artiklarnas relevans gentemot studiens syfte. | steg sex organiserades de tio utvalda artiklarnas
data i form av syfte, metod, antal deltagare samt resultat i en artikelmatris (bilaga 1). Detta
aterger en bra dverblick av artiklarna, vilket medfor att vidare bedémning gallande relevans
kan utforas. | steg sju kritiserades samt utvarderades den information som framkom i de
vetenskapliga artiklarna. For att avgora artiklarnas kvalitét samt trovardighet har
granskningsmall framtagen av Statens beredning for medicinsk och social utvardering [SBU]
(2020) anvants (bilaga 2).



Tabell 1: S6kmatris

Datum och | Sékord Avgréansningar Soktraffar | Lasta Lé&sta Lastai | Anvandai
databaser titlar abstracts | helhet resultat
2021-11-08 | children cancer Peer reviewed, ar 15 15 7 4 Stub et al.
CINAHL | AND parent’s 2012-2021, I(_Z(?nzgll’t N
AND experience | engelska, full text. (2018)
2021-11-09 | neoplasm, Abstract, free full 9 9 6 6 Angstrém-
PUBMED | children,”parents | text, 10 years eBtriE”Strbm
experience”, (2015),
pediatric, related Yeung et
support al. (2021)
2021-11-12 | childhood Peer reviewed, ar 2 2 2 1 Lopez et al.
CINAHL | neoplasm AND | 2012-2021, (2021)
loved one* AND | engelska
support
2021-11-12 | childhood Peer reviewed, ar 2 2 2 1 Menossi et
CINAHL | neoplasm AND | 2012-2021, al. (2012)
loved one* AND | engelska
psychosocial
2021-11-12 | Children cancer Ar2012-2021, 15 6 4 1 Peikert et
MEDLINE AND parent’s engelska, Abstract al.
AND experience | available, Linked (2020)
Full Text
2021-11-18 | Children cancer Ar 2012-2021, 12 12 3 1 Aein &
MEDLINE | AND nursing Abstract available, (Dz%'f;‘;‘m'
AND engelska
communication
2021-11-25 | Children cancer Peer reviewed, ar 5 5 3 2 Masika et
CINAHL | AND support 2012-2021, al. (2020),
AND issues engelska
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Dataanalys

Vi har valt att folja den tematiska analysen av Braun och Clarke i vart arbete. Tematisk analys
ar en metod som anvénds for att identifiera, analysera och rapportera moénster i data. Denna
data blir organiserad och kodad i kategorier for att sedan kunna identifiera sammanhanget i
relation till forskningsfragan. Det ar en analytisk metod som &r lamplig och varierande och
framst tillampas till kvalitativa studiedesigner (Braun & Clarke, 2006, s. 79-80).

Vi har valt att utga fran sex-stegsmetoden som beskrivs i den tematiska analysen. Steg 1
innebdr en inblick i data vilket innefattar transkribering, lasning, utférande av ytterligare
inlasning pa materialet som valts for tillampning i studien samt notering av eventuella idéer
som uppkommit. Sedan i steg 2, har kodning av utvalt material skett. | steg 3 eftersoktes
teman genom att granska de delar av de vetenskapliga artiklar som valts till studien, for att
dela in materialet utefter potentiella kategorier beroende av de monster som upptéckts i
texterna. Steg 4 innebéar granskning av teman, detta utfordes for att avgéra om de teman som
valts fungerade gentemot steg 1 och steg 2. Under steg 5 definierades samt namngavs dessa
teman, for att utveckla en pagaende analys med mal att kunna vidareutveckla arbetet. | steg 6
skrevs resultatet, och en sista analys av innehallet utférdes (Braun & Clarke, 2006, s. 86).
Med hjalp av denna metod har fyra teman som vardera innefattar tva subteman framstallts, for
att anvandas i var resultatredovisning, se Figur 2.

Figur 2. Teman samt subteman

Tema Information Upplevelser Paverkan pa Stod
vardagen
Subteman Framforande Reaktioner Ekonomisk Fran andra
péfrestning narstaende
Kommunikation Ké&nslohantering Relationer Fran sjukvard

Etiska aspekter

For att astadkomma en etiskt korrekt text har olika versattningsverktyg anvants, med
anledning av att sékerstélla att férvrangda dversattningar och feltolkningar ska undvikas. Vid
funderingar eller risk for att misstolka informationen i artiklarna har diskussioner forts.
Vetenskapliga artiklar anvanda i denna studie har genomgatt peer review, vilket innebér att
artikeln lasts av tva eller fler, vanligtvis orelaterade till varandra, experter inom det valda
omradet (Polit & Beck, 2017, s. 693). Till denna studie har artiklar som har blivit godkanda
av en etisk kommitté anvants. | de fall dar det inte framkommer i artikeln att ett etiskt
godkannande har utfardats, har vi kritiskt granskat innehallet for att sékerstélla att samtliga
verk foljer etiska och moraliskt Iampliga metoder sasom exempelvis att inte beskriva en
specifik grupp pa ett nedlatande satt (Polit & Beck, 2017, s. 154). Vid inhdmtning av artiklar
till studiens resultat har de viktigaste kriterierna ansetts vara att artiklarna ska besvara studiens
syfte, vara originalstudier samt ha en kvalitativ design.

11



RESULTATREDOVISNING

Utifran valt syfte gallande att beskriva narstaendes erfarenheter nar ett barn har
diagnostiserats med cancer har vi i var resultatredovisning sammanfattat data genom att arbeta
utifran fyra teman med tva subteman vardera, se Figur 2.

Figur 2. Teman samt subteman

Tema Information Upplevelser Paverkan pa Stod
vardagen
Subteman Framfdrande Reaktioner Ekonomisk Fran andra
pafrestning narstaende
Kommunikation Kénslohantering Relationer Fran sjukvard
Information

I samband med ett barns cancersjukdom och inledning av behandling férmedlas information
emellanat for fort for att narstdende ska ha mojlighet att bearbeta detta samt utan att
kontrollera att mottagaren varit redo for att ta emot all information. Narstaende har uttryckt att
det kan vara svart och komplicerat att ta till sig information (Rodgers, Stegenga, Withycombe,
Sachse & Patterson Kelly, 2016, s. 451; Stub, Quandt, Kristoffersen, Jong & Arcury, 2021, s.
6; Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 5). De har ocksa uttryckt att ett besked om barnets
cancer inte bor avslojas vid det forsta tillfallet, da sadan information ansags behova en
forvarning for att ge de narstaende en chans till forberedelse (Aein & Delaram, 2014, s. 3).
Lékare vill formedla information kring en cancerdiagnos sa tidigt som mojligt med anledning
av det akuta behovet av att inforskaffa samtycke for att kunna paborja behandling sa fort som
mojligt (Rodgers et al., 2016, s. 450). Behandlingsmajligheter, tillganglighet for behandling,
framtida behandlingsplan och betydande effekter och risker med behandlingen ar &mnen som
ar viktiga att fa relevant information kring (Aein & Delaram, 2014, s. 4; Stub et al., 2021, s.
8). Mojlighet att lasa information for att sedan fa diskutera med nagon som har kunskap inom
amnet gavs (Rodgers et al., 2016, s. 450), dock upplevdes det att information fran hélso- och
sjukvardspersonal emellanét kunde vara inadekvat och ofullstandig (Angstrém-Brannstrom et
al., 2015, s. 8) samt att den beh6vde anpassas utefter mottagaren da formagan att bearbeta
information &r individuell (Rodgers et al., 2016, s. 450-451; Angstrém-Brannstrém et al.,
2015, s. 8-9). Vardnadshavare har uttryckt ett behov av samhallsutbildning géllande cancer da
det finns en bristande kunskap inom detta &mne hos de som inte ar medicinskt utbildade
(Masika, Gottvall, Kohi, von Essen & Dol, 2020, s. 345). Adekvat, forstaelig information som
upprepas emellanat ger foraldrar mojlighet att agera och ta beslut (Rodgers et al., 20186, s.
456; Stub et al., 2021, s. 7; Angstrdm-Brannstrom et al., 2015, s. 10). Det forekommer att
narstaende forsoker ta reda pa ytterligare information utéver den sjukvarden erbjuder, vilket
medfor att de soker upp information via varierade kallor (Rodgers et al., 2016, s. 451; Yeung
etal., 2021, s. 7). Nar informationen varit otillracklig eller motstridig forekommer
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panikkanslor vilket pavisar att ett sadant sokande efter information kan bidra med en odnskad
effekt i form av 6kad rédsla (Yeung et al., 2021, s. 7).

Halso- och sjukvardspersonalen beskrivs som empatisk, omtanksam, respektfull, mild och
lugn i samband med férmedlande av information (Rodgers et al., 2016, s. 456; Angstrom-
Brannstrom et al., 2015, s. 8). Halso- och sjukvardspersonal spenderade tid med det sjuka
barnet och dess narstaende, vilket ansags vara positivt da de narstaende gavs mojlighet att
stalla fragor (Rodgers et al., 2016, s. 456; Angstrom-Bréannstrém et al., 2015, s. 8), i en av
studierna hade sjukvarden bjudit in barn och deras foraldrar i forvéag for att beratta samt visa
hur behandlingen gér till vaga (Angstrém-Brannstrém et al., 2015, s. 8). Kommunikation
géllande behandling har visats latta upp stdimningen och gjort samtalen mer positiva (Stub et
al., 2021, s. 7). Narstaende har uttryckt att det forekommer att halso- och sjukvardspersonal
kunde fora en dalig kommunikation, med anledning av tidsbrist kommunicerades inte all
nodvandig information, darmed hann nérstaende inte med fragestallningar samt ventilering av
kéanslor, och dven att det uppvisats en brist pa empati fran halso- och sjukvarden da
mottagarens kanslor bor finnas i atanke i samband med informering (Aein & Delaram, 2014,
s. 3-4; Masika et al., 2020, s. 345; Stub et al., 2021, s. 7). Sjukskoterskor beskrevs daremot
som anglar som var de som informerade de narstaende och med stor kommunikationsférmaga
aven kunde diskutera med de narstaende (Aein & Delaram, 2014, s. 4; Rodgers et al., 2016, s.
451; Stub et al., 2021, s. 7). Kontakt med flertalet olika ldkare upplevdes vara frustrerande
och pafrestande med anledning av att det latt blir komplicerat samt att informationen kan bli
bristande (Rodgers et al., 2016, s. 451; Stub et al., 2021, s. 7). Det har ansetts av foraldrar att
fler ur hélso- och sjukvardspersonalen borde nérvara i samtal dar daliga nyheter formedlades
(Aein & Delaram, 2014, s. 4). Det papekades aven att det ar till férdel om samtliga narstaende
medverkar i samtalen och d&drmed tar del av samma information (Aein & Delaram, 2014, s. 4;
Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 10). Vidare forekommer det att foraldrar kan behdva
informera andra familjemedlemmar och narstaende géllande daliga nyheter, vilket foraldrarna
ansag hor till lakarens ansvar (Aein & Delaram, 2014, s. 4).

Upplevelser

Ordet “cancer” foljs av olika reaktioner och dr fridmst en anledning till att det uppstar
overvaldigande kanslor samt att narstaende upphar sitt lyssnande (Aein & Deleram, 2014, s.
3; Rodgers et al., 2016, s. 450) Narstaende tillampade en selektiv kommunikation (L6pez et
al., 2021, s. 4; Rodgers et al., 2016, s. 451), vilket innebar att undvika att ndmna ordet
“cancer” infor andra (Lopez et al., 2021, s. 4). Narstaende lyfte att beskedet om en
cancersjukdom var lattare att mottaga genom att fordndra ordvalet och som alternativ byta ut
ordet “cancer” till “allvarlig sjukdom”, vilket pastods ge en god effekt for att minska de
overvaldigande kanslor som kan uppsta (Aein & Deleram, 2014, s. 3). Nar ett barn
diagnostiseras med cancer forekommer det ofta att fokuset hamnar mycket pa det sjuka barnet
(L6pez, Velasco & Noriega, 2021, s. 3; Angstrom-Brannstrém et al., 2015, s. 6), vilket
medfor att foréldrar kan forbise sina egna behov och det sker en forsummelse av dessa (Lopez
etal., 2021, s. 3). Narstaende vill vidare inte heller fokusera pa prognosen av sjukdomen
(Aein & Delaram, 2014, s. 4) utan vill ha en vél uttdnkt och individuell process utan
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vantetider som ar anpassad efter barnets formaga, begransningar samt behov for att framja
behandlingen (Angstrém-Brannstrém et al, 2015, s. 10).

Narstaende beskriver kanslor som oro, angest, radsla och stress relaterat till barnets
cancerdiagnos (Long et al., 2018, s. 697; Masika et al., 2020, s. 344; Menossi, Zorzo & de
Lima, 2012, s. 129; Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 8). Aven upprordhet, forlust av
kontroll och férkrossning har ndamnts (Aein & Delaram, 2014, s. 3). Né&r barnet ar radd, ledsen
och upplever svara symtom kan narstiendes valmaende paverkas (Angstrdm-Brannstrom et
al., 2015, s. 8). Vid behandlingsstart upplever barnets narstaende bade kanslor av chock och
ovisshet, men aven illamaende, mental utmattning, osakerhet och angest (Rodgers et al., 2016,
s. 456; Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 5), och ett dkat behov av kontroll (Stub et al.,
2021, s. 7). Reaktioner hos narstaende i samband med svara kanslor vid ett barns
cancerbehandling har kunnat visa sig i form av exempelvis isolering, tillbakadragenhet,
sjalvskada, posttraumatisk stress, pafrestad relation i familjen och minskat utévande av sport
(Long et al., 2018, s. 699; Peikert et al, 2020, s. 6). Aven under behandling och efter avslutad
behandling kvarstar radsla hos narstaende, vilken grundar sig i eventuella bieffekter samt sena
effekter av behandlingen alternativt aterfall i sjukdom (Masika et al., 2020, s. 345; Menossi et
al., 2012, s. 130; Peikert et al., 2020, s. 5; Yeung et al., 2021, s. 7; Angstrdm-Brannstrdm et
al., 2015, s. 5). Negativa resultat hos andra barn med en liknande diagnos har ocksa bidragit
till en kansloméssig paverkan (Menossi et al., 2012, s. 132; Yeung et al., 2021, s. 6).

Distraktion av tankarna for att bortse fran den jobbiga situation som ett barns cancersjukdom
kan innebéra kan utféras genom att syssla med en hobby (Ldpez et al., 2021, s. 3; Peikert et
al., 2020, s. 6; Yeung et al., 2021, s. 9). Exempel pa hobbyer att &gna sig at var sport, musik
eller meditation (Yeung et al., 2021, s. 9). En annan strategi for att distrahera tankarna var att
ta hand om barnen genom exempelvis att planera aktiviteter (Lopez et al., 2021, s. 5;
Angstrém-Bréannstrém et al., 2015, s. 9-10). Det anvandes dven strategier for att minimera
den paverkan som barnets sjukdom kan ha pa det dagliga livet, vilket innebar att fokusera pa
de normala aspekterna i livet sasom att tillbringa tid pa arbetet (Lopez et al., 2021, s. 4;
Peikert et al., 2020, s. 3). Att satta upp rutiner kan &ven vara en metod for att géra behandling
lattare for bade barn och féraldrar, oavsett om de bor hemma eller pé sjukhuset (Angstrém-
Brannstrom et al., 2015, s. 10). Flertalet narstdende har berattat att religion och tro var
hjalpsamt for att hantera kanslor samt inbringa hopp och styrka i samband med déliga nyheter
(Aein & Delaram, 2014, s. 4; Masika et al., 2020, s. 346; Menossi et al., 2012, s. 132). Andra
hanteringsstrategier som har beskrivits &r acceptans och avstandstagande av emotionella
kanslor (Lopez et al., 2021, s. 5; Angstrom-Brannstrém et al., 2015, s. 9), vilka méjliggjorde
utveckling av att leva med sjukdom eftersom det innebér att sluta kdmpa emot och att det
fanns vilja att 6vervaga nédvandiga justeringar i livet (Lopez et al., 2021, s. 5). Dock innebér
undvikande av jobbiga tankar att dessa halls inne och tystas ned eftersom det férekommer att
foraldrar oroar sig dver att lidande ar delat, och darmed inte vill belasta vare sig barnet eller
andra narstaende med negativa tankar (L6pez et al., 2021, s. 4).
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Paverkan pa vardagen

Narstaende till barn med cancer upplever problematik och varierade behov for att fa ihop
vardagslivet och att kunna ta hand om hushallet (Masika et al., 2020, s. 344; Peikert et al.,
2020, s. 4; Yeung et al., 2021, s. 9; Angstrfjm-Brannstr('jm etal., 2015, s. 5). Denna
problematik och dessa behov innefattar ekonomiska svarigheter (Masika et al., 2020, s. 344;
Yeung et al., 2021, s. 6) samt hur arbetet ska hanteras (Peikert et al., 2020, s. 4; Rodgers et al.,
20186, s. 457) da det forekommit forlorad anstéllning i samband med barnets sjukdom (Peikert
etal., 2020, s. 3). Flertalet av de ekonomiska problem som uppstar ar relaterade till olika
faktorer sasom sjukhusbesok for utredningar samt langre resor for att fa behandling och
omvardnad (Masika et al., 2020, s. 344; Peikert et al., 2020, s. 3). I lander déar hélso- och
sjukvard &r skattefinansierad uppstod det dock kostnader kring kompletterande och alternativa
behandlingar (Stub et al., 2021, s. 6). Foraldrars arbetsliv har blivit pafrestat relaterat till
barnets cancersjukdom pa sa sétt att de har behovt sjukskriva sig, minska sina arbetstimmar,
avsluta sin anstallning eller byta till en karriar med battre forutsattningar da familjen ofta har
prioriterats over arbetet (Peikert et al., 2020, s. 3). Flertalet familjer fick sélja sina dgodelar
nar de inte kunde generera en inkomst for att finansiera sjukvardskostnaderna (Masika et al.,
2020, s. 345). Det har uppgivits att vissa arbeten har en del positiva faktorer dar arbetstiderna
kunnat vara flexibla, att det fanns stod fran sjukforsakringen, det fanns en mojlighet till
foraldraledighet eller att bedriva ett eget foretag. Det som daremot kunde ha en negativ
paverkan pa arbetslivet var om barnen &r sma samt att ha ett skiftarbete (Peikert et al., 2020, s.
3).

Foréldrar har uttryckt kénslor av osdkerhet kring vad diagnosen betyder for familjen och vilka
justeringar som behévde goras i livet (Peikert et al., 2020, s. 4; Rodgers et al., 2016, s. 456;
Angstrém-Brannstrém et al., 2015, s. 6). Det upplevdes svarigheter att prata med barnet om
diagnosen (Aein & Delaram, 2014, s. 4; Angstrém-Brénnstrém et al., 2015, s. 5), da
narstdende ville framstd som positiva infor det sjuka barnet (Angstrém-Brannstrom et al.,
2015, s. 5). Gransséttning for det sjuka barnet var svart da foraldrar ville undvika att barnet
upplevde ett lidande, i ett forsok att beskydda och ta hand om sitt dmtaliga barn (Lopez et al.,
2021, s. 3). Det uppgavs att oroskénslor fanns kring att lidande delades med andra, darfor
upplevdes svarigheter att prata om barnets sjukdom dven med andra nérstaende (Aein &
Delaram, 2014, s. 4; Lopez et al., 2021 s. 4; Yeung et al., 2021, s. 9). Vid uttryck av sin egen
oro fanns det en tro om att detta hade atervackt andras radslor (Ldpez et al., 2021, s. 4).
Forandringar i relationer har férekommit i form av starkare familjerelationer och att familjen
prioriteras mer men &ven bildande av nya vanskaper alternativt starkande av befintliga
vanskaper (Peikert et al., 2020, s. 4; Yeung et al., 2021, s. 9). Daremot har det forekommit att
foraldrar undvek sociala tillstallningar (Yeung et al., 2021, s. 10). Kommunikationen inom
familjen forbéattrades, och ett flertal har uppgett att relationer har varit ett extra stéd under
behandlingen (Peikert et al., 2020, s. 6). Sjukdomen kunde dock aven innebéra pafrestningar
pa relationerna (Peikert et al., 2020, s. 5; Yeung et al., 2021, s. 9; Angstrém-Bréannstrém et al.,
2015, s. 6) i form av att familjemedlemmar enbart traffade varandra pa sjukhuset under
behandlingsperioder (Peikert et al., 2020, s. 5; Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 6) da en
del familjer tvingas till att leva splittrat (Angstrém-Brannstrom et al., 2015, s. 6). Ytterligare
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pafrestningar pavisades da syskon kunde uppvisa avundsjuka med anledning av att foraldrarna
agnade mer fokus till det barn som var sjuk (Yeung et al., 2021, s. 9). En sadan brist pa
uppmarksamhet fran foraldrar kan framkalla skuldkanslor hos foraldrarna (Peikert et al.,

2020, s. 4), skuldkéanslor ar nagot som hor ihop med och kan ha en grund i episodisk och
kronisk stress (Yeung et al., 2021, s. 5).

Stod

| samband med att ett barn insjuknat i cancer kande narstaende ett behov av 6kat stod fran
familjemedlemmar, slaktingar och vanner (Long et al., 2018, s. 699; Lopez et al., 2021, s. 5;
Masika et al., 2020, s. 346; Peikert et al., 2020, s. 4; Angstrom-Brannstrém et al., 2015, s. 6).
Detta med anledning av att stod och en visad forstaelse fran familj och vanner ar en faktor
som gor sjukdomen lattare att hantera (Peikert et al., 2020, s. 6; Stub et al., 2021, s. 6). Den
tid som gar att tilloringa hemma som en familj ar valdigt viktig, da hela familjen kan stodja
varandra. Darav foredrar foraldrar att bo hemma, i narheten av sjukhuset eller att ha familjen
nara (Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 6, 10). Foraldrar raknade med att f& hjalp fran
andra manniskor med olika saker (L6pez et al., 2021, s. 5). Bade familj, vanner samt kollegor
fungerade som ett bra stéd for fordldrar att kunna hantera sin arbetssituation parallellt med
barnets sjukdom (Peikert et al., 2020, s. 3; Angstrom-Brannstrom et al., 2015, s. 6). Att, som
narstaende till ett barn med cancer, etablera en kontakt med andra narstaende som befinner sig
i en liknande situation kan vara hjélpsamt for att kunna dela emotionella kontakter och ger
upphov till méjligheten att fa ett emotionellt stod (Lopez et al., 2021, s. 5; Menossi et al.,
2012, s. 133; Peikert et al., 2020, s. 6; Yeung et al., 2021, s. 8; Angstrom-Brannstrém et al.,
2015, s. 6). Stodgrupper har en positiv inverkan som anses vara effektiv for stresslindring
(Peikert et al., 2020, s. 6; Yeung et al., 2021, s. 8) och bra rad fran andra manniskor
uppskattas (Stub et al., 2021, s. 6), sasom exempelvis rad fran andra narstaende kring fordelar
och nackdelar med vissa typer av medicinering (Yeung et al., 2021, s. 8).

Att behova spendera sitt liv pa sjukhus ar en pafrestning, men uppskattning géllande detta har
namnts da hélso- och sjukvardspersonal och andra nérstaende uppvisat en hjalpsamhet och ett
stodjande under sjukvardsprocessen (Lopez et al., 2021, s. 5; Masika et al., 2020, s. 345;
Yeung et al., 2021, s. 8; Angstrém-Brannstrém et al., 2015, s. 6, 9). Halso- och
sjukvardspersonal har uppskattats av de narstaende da de visat ett intresse for barnet och
forsoker att se barnet som en individ (Angstrém-Brannstrom et al., 2015, s. 8). Ett fortroende
ar lattare att bygga nar det &r samma héalso- och sjukvardspersonal som patraffas varje gang,
och oro kan uppsta hos narstaende nar ny halso- och sjukvardspersonal som inte tidigare
traffat det sjuka barnet blir involverade i barnets vard (Rodgers et al., 2016, s. 456; Yeung et
al., 2021,s. 7; Angstrdm-Brannstr(’jm etal., 2015, s. 8). | en studie framkom det att det har
uttryckts en tacksamhet for emotionellt stod, transporter, och behandling utford av hélso- och
sjukvardspersonal och sjukhus, finns anda ett behov av 6kad sympatisk och hégkvalitativ vard
och lokala cancervardscenter for att forbattra sjukvardssystemet (Masika et al., 2020, s. 345).
Det har uppgetts en avsaknad av stod vid ett par tillfallen (Aein & Delaram, 2014, s. 3) dér
foraldrar har uppgett att &ven om de k&nner behovet av att soka professionell hjélp for sin
angest, vet de inte riktigt var de ska vanda sig (Yeung et al., 2021, s. 8). Det har dven uttryckts
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av foraldrar att det ar svart att finna bra behandlingsalternativ for botande och hjalp, eftersom
behandlingen kan vara motségelsefulla och komplicerade (Stub et al., 2021, s. 6). Det stod
som samhallet och institutioner kan erbjuda uppskattas, men med tanke pa den langa
behandling som kan kravas vid cancersjukdom uppratthalls inte alltid stodet (Masika et al.,
2020, s. 346). Det uttrycktes daremot en ndjdhet gallande mojligheten att ringa till ldkare,
stalla fragor till hemsjukvard, be om kompletterande information fran cancerorganisationer,
ga igenom det informationsmaterial som narstaende tidigare fatt efter att utskrivning skett
(Rodgers et al., 2016, s. 456), samt att sjukdomen f6ljdes upp pa sjukhuset (Stub et al., 2021,
S. 7).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med detta arbete ar att beskriva narstdendes erfarenheter nar ett barn har diagnostiserats
med cancer. En litteraturstudie som innehar en kvalitativ studiedesign har valts till
genomforandet. For att genomfora foreliggande litteraturstudie har vi utgatt fran den 9-
stegsmodell som beskrivs av Polit och Beck (2017, s. 89). Valet av att utféra en
litteraturstudie foreligger i att vi ville utforska och samla redan existerande forskning i &mnet.
En styrka med att samla forskning som har genomforts ar att vi hade mojlighet att tillampa ett
globalt perspektiv till studien.

Séllning av material har skett genom anvéndning av inklusions- och exklusionskriterier, samt
granskning av artiklar med hjalp av en granskningsmall framtagen av Statens beredning for
medicinsk och social utvardering [SBU] (2020) vilket medfor att de vetenskapliga artiklarnas
kvalitét och trovardighet styrks (bilaga 2). Braun och Clarke (2006, s. 79-80) har utarbetat
den tematiska analys som anvands i var studie for att identifiera, analysera och rapportera
monster i den data som insamlats. For att arbeta utefter en tematisk analys har vi utgatt fran
den sex-stegsmetod som beskrivs under var rubrik Dataanalys. Med hjalp av ovanstaende
metod och analys har fyra teman med tva subteman vardera kunnat arbetas fram, vilket har
bidragit till att ett utarbetande av studien har utgatt fran en tydlig struktur.

Till foreliggande studie har databaserna CINAHL, Pubmed och Medline anvénts (Polit &
Beck, 2017, s. 92). Artiklar till studiens resultat har framtagits med olika kombinationer av
sokord (Tabell 1). Genom att utfora flertalet sokningar i databaserna CINAHL, Pubmed och
Medline med varierade kombinationer innehallande sékorden cancer, childhood, children,
communication, experience, issues, loved one*, neoplasm, nursing, parent’s, pediatric,
psychosocial, related och support har flertalet vetenskapliga artiklar passande till féreliggande
studies bakgrund, resultat samt resultatdiskussion upphittats. Med hjalp av
trunkeringssymbolen * har méjligheten att fa dtkomst till artiklar innehallandes varierade
typer av andelser av det avsedda sokordet 6kat, ordet har darmed kunnat avslutas exempelvis
bade i singular och plural (Polit & Beck, 2017, s. 92). Anvandning framst av det booleska
sokordet AND forekommer med anledning av att detta ger en mojlighet att begrénsa artiklarna
i sokresultatet till artiklar som medverkar till att besvara valt syfte (Polit & Beck, 2017, s. 91).
Foreliggande studie har utgatt fran att enbart inkludera kvalitativa originalartiklar under delen
Resultat. Kvalitativa originalartiklar har valts ut for att fa sa hog insikt som majligt i
narstaendes tankar, vilket kvalitativa studier erbjuder da de ofta innefattar intervjustudier
(Polit & Beck, 2017, s. 509). Nar artiklar har uppfyllt kriterierna for att innefattas i studiens
resultat har de infogats i en artikelmatris vilken sammanfattar artiklarna (bilaga 1). Etik &r en
viktig aspekt att innefatta inom halso- och sjukvarden, darfor har anvandning utgatt fran
artiklar som antingen papekar att de innehar ett godkannande av en etisk kommitté alternativt
att vi sjélva kritiskt har granskat de artiklar som utvalts, for att faststélla att de har arbetat
utifran att folja etiska principer.
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Vid s6kande av artiklar till foéreliggande studie har begransningar tillampats till att artiklar ska
vara publicerade mellan ar 2012-2021. En styrka med detta ar mojlighet till tillgang till
artiklar i ett bredare tidsspann, vilket innebar fler artiklar att valja mellan och arbeta utefter.
En svaghet med detta kan innebdra att det inte enbart ar den absolut nyaste forskningen inom
det valda omradet. Vid s6kande av vetenskapliga artiklar har valet att enbart visa artiklar som
har tillgang i full text undvikts i stérsta man, detta har utforts for att inte ga miste om artiklar
som &r relevanta att anvanda. Vid de tillfallen da begransningar i sokande genom att anvanda
sig utav mojligheterna full text samt abstract available férekommit, har det medfort ett
underlattande att fa tillgang till artiklar i PDF-format och darmed varit lattare att fA mojlighet
till en storre 6verblick ver artiklarnas innehall. Anvandande av en sadan metod kan dock
innebdra att relevanta artiklar missas, vilket kan anses vara en svaghet. Vi som har utarbetat
denna studie har inte nagon erfarenhet av att varda barn med en cancerdiagnos eller dess
narstaende. Utan tidigare erfarenheter av denna typ av vard har inga egna erfarenheter kunnat
inkluderas vid inlasning av vetenskapliga artiklar. Samtliga artiklar har lasts individuellt for
att sedan kunna diskutera innehdllet i dessa. Med avsaknad av egna erfarenheter av att varda
barn som har diagnostiserats med en cancersjukdom har vi ansett att det emellanat har varit
svart att satta sig in i detta amne och fa en helhetsbild, vilket kan klassas som en svaghet i
studien. Detta kan dven upplevas vara en styrka da méjligheten att personliga,
erfarenhetsbaserade och forutfattade meningar inte har tillampats och ddrmed innebér ett
annat forhallningssatt till datan med minskad maojlighet for eventuellt bias.

For att uppna en tillforlitlighet vid utférandet av en kvalitativ undersokning har vi granskat
vetenskapliga artiklar utefter fyra kriterier, vilka ar trovéardighet, palitlighet, bekraftelse och
overforbarhet (Lincoln & Guba, 1985, refererad i Polit & Beck, 2017, s. 559). Kriteriet
gallande trovardighet behandlar huruvida de vetenskapliga artiklarna kan tolkas som
sanningsenliga. Vid framtagande av artiklar till studien anges det att dessa bor ha genomgatt
en peer review, detta for att konstatera artikelns trovérdighet da peer review innebér att
artikeln har blivit granskad av tva eller fler experter inom det utvalda omradet (Polit & Beck,
2017, s. 693). Palitlighetskriteriet innebar hur pass stabil och trovardig informationen &r under
en langre tid. For att uppna en palitlighet har enbart data som framkommit i féreliggande
studie utgatt fran tidigare forskning, och berdrda artiklar har granskats utefter huruvida de
uppfyller etiska aspekter. Kriteriet angaende bekréftelse innefattar det som anses vara mer
korrekt, vilket darmed handlar om studiens riktighet. For att undvika missledande data har
oversattningsverktyg samt diskussioner bidragit till en riktighet i anvédndande av insamlade
data. Tolkningar och uppfattningar utfors baserat pa den information som finns i artikeln,
darmed utelamnas egna tolkningar. Overforbarhet ar ett begrepp som innefattar i vilken
utstrackning informationen i studien gar att anvanda i andra sammanhang. D4 informationen
ska vara tydlig och beskrivande kan den ska bidra till en ldmplighet for anvandning i andra
sammanhang (Polit & Beck, 2017, s. 559-560). For att uppna kriteriet dverférbarhet har text i
denna studie utarbetats for att genomgaende vara tydlig och utan att inneha personliga
varderingar.
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Resultatdiskussion

Syftet med detta arbete ar att beskriva narstdendes erfarenheter nér ett barn har diagnostiserats
med cancer. Resultatdiskussionen utgar fran de teman och subteman som har tillampats i
studiens resultatredovisning, enligt Figur 2.

Figur 2. Teman samt subteman

Tema Information Upplevelser Paverkan pé Stod
vardagen
Subteman Framfdrande Reaktioner Ekonomisk Fran andra
pafrestning narstaende
Kommunikation Kénslohantering Relationer Fran sjukvard
Information

| denna studie har det konstaterats att det ar av stor vikt for narstaende att fa ett bra stod och
bemotande fran halso- och sjukvarden. Hélso- och sjukvardspersonal har upplevts vara
empatiska och respektfulla nér de har formedlat information. Dock har hélso- och
sjukvardspersonalen brustit i att uppvisa empati och férmedla information till de narstaende
ndr det har uppstatt tidsbrist. Detta styrks av Tenniglo et al. (2017, s. 3152) som papekar att
narstaende till barn med en cancersjukdom foredrar att kommunikation med halso- och
sjukvard fungerar pa ett bra satt, och att informationen ar valplanerad. Barn ska ha rétt att fa
vara delaktiga i sin vard, delaktighet ar en faktor som anses vara viktig av bade barnet och
dess narstaende. Inom halso- och sjukvarden &r det dock vanligt att andra vardaspekter blir
prioriterade, exempelvis somatiska problem (Tenniglo et al., 2017, s. 3152). | studien har det
framkommit att narstaende upplever att information i samband med ett cancerbesked
formedlas alldeles for hastigt for att det ska finnas en mojlighet att hinna bearbeta det som
ségs, samt att information kan vara bristande och darmed anses det vara komplicerat att ta till
sig denna information. Det har dven kunnat urskiljas att narstaende upplever att sjukvarden
inte har kontrollerat om de narstaende ar redo att ta till sig information som kan anses vara av
en tyngre grad. Enligt Hayter och Andrewes (2021, s. 9-10) har kommunikation och sattet
som information utges en stor inverkan pa hur beslut tas gallande behandling. Séttet som
information formedlas, alternativt inte formedlas, inverkar pa hur stor egenmakt som upplevs
i samband med beslutstagande.

| foreliggande studie framkommer det att kommunikation med hélso- och sjukvardspersonal
har fungerat bade bra och daligt. Sjukskoterskor har uppskattats da de generellt har en bra
kommunikationsférmaga. | samtal med lédkare kunde det uppkomma kanslor av frustration,
speciellt om kommunikationen skedde med flertalet olika lakare da det kan innebara en mer
komplicerad situation. Att sjukskoterskor ar uppskattade styrks av Hayter och Andrewes
(2021, s. 14) vilka pastar att sjukskoterskor har en stor bendgenhet att utveckla terapeutiska
relationer med sina patienter. De lar sig effektiva kommunikationsfardigheter, sjalvinsikt och
medvetenhet om emotionell intelligens under sin utbildning, vilket stodjer dem till att kdnna

20



igen och agera pa antydningar fran patienter gallande kénslor av obehag och darmed kan
starta konversationer angaende svara amnen. Vidare har det i foreliggande studie framkommit
att fler ur halso- och sjukvardspersonalen bor néarvara vid samtal. Vid kommunicering av
information anses det vara viktigt att samtliga narstaende medverkar, eftersom de narstaende
da delges samma information, och ingen av barnets foraldrar behdver ta ansvar 6ver att fora
vidare information till andra narstaende. Inom familjefokuserad omvardnad anses ett
samarbete tillsammans med familjer framja évertygelsen om att familjen ar en vardefull
tillgang. Ett samarbete mellan sjukvard och familj karaktariseras av en émsesidig relation, dar
familjer anses vara experter med sina styrkor och tillgangar (Benzein et al., 2008b, s. 174).
Att kommunikation med hélso- och sjukvardspersonal fungerar bade bra och daligt styrks en
studie utford av Latha et al. (2016, s. 319) dar foraldrar till barn som vardas i ett palliativt
skede har ansett att lakaren varit tillganglig till 70% i de situationer da fragor uppstod, 50%
ansag att samtalen fungerade som de &r rekommenderat att géra och 30% var av asikten att
samtalen var bra. Malla et al. (2016, s. 1-2) berattar i sin studie om Society of paediatric
oncology, vilka har utformat riktlinjer som fokuserar pa att utge den basta méjliga
information till bade det sjuka barnet och dess narstaende. Med hjalp av detta skapas ett
omsesidigt och starkt band mellan halso- och sjukvardspersonal och barnet samt dennes
narstaende, vilket ska bidra till att barnet och dess narstaende kanner att det finns mojlighet
for konversationer dar de kan 6ppna upp sig och stélla fragor. Dessa riktlinjer hanterar
dessutom omvardnadspersonalens roll i halso- och sjukvardsteamet, och dven vikten av att
foraldrar och barn skapar ett starkare band sinsemellan. Anvandning av dessa riktlinjer kan
hjélpa sjukvarden att framja den familjefokuserade omvardnaden.

Genom denna studie syntes det att det kan vara till fordel att bjuda in till visning av utrustning
som kommer att anvandas under barnets behandling, samt forklara hur behandlingen gar till
innan denna startar. Kommunikation kring hur behandling gar till vaga har upplevts vara
positivt av narstaende till barn med cancer. Detta styrks av Buiting, De Bree, Brom, Mack och
Van den Brekel (2020, s. 2426) vilka pastar att en glad och lattsam stamning kan Gppna upp
vagen till en god kommunikation mellan halso- och sjukvardspersonal, det sjuka barnet och
dennes vardnadshavare. Stamning mellan halso- och sjukvardspersonal, barn och
vardnadshavare kan lattas upp med hjélp av skratt och ett glatt humor. For ett barn med en
cancerdiagnos kan skratt darmed vara en god medicin. Skratt och humor kan visa sig ha en
god paverkan pa manniskan ur flera olika aspekter (Buiting, De Bree, Brom, Mack & Van den
Brekel, 2020, s. 2426).

Upplevelser

I studien framkom det en férekomst av selektiv kommunikation, vilken avsag att inte namna
ordet cancer infor andra. Detta da ordet cancer ofta foljs av reaktioner och 6vervaldigande
kanslor som kan leda till att de narstaende slutar lyssna pa nastkommande information.
Genom att sjukvarden forandrar sitt ordval kan dvervaldigande kénslor undvikas. Det papekas
i en studie av Hockenberry (2021, s. 521) att det inte finns klara riktlinjer for hur information
ska formedlas pa béasta satt. Informationen kan vara bade komplicerad och 6vervéldigande,
speciellt nar det handlar om den fysiska vard som kravs for behandling av barnet i hemmet.
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Utan ett valutvecklat innehall och tillvagagangssitt for att utbilda bade barnet och dess
narstaende kan viktiga instruktioner falla bort (Hockenberry et al., 2021, s. 521). Denna studie
har visat att foraldrar kan glomma bort sina egna behov da fokuset ofta hamnar pa det sjuka
barnet. Det ar dock viktigt for narstaende att sjukdomens prognos inte ligger i fokus. En
valplanerad process som &r anpassad efter barnet ar ndgot som narstaende papekat vara till
fordel. Detta styrks av Park, Suh och Yu (2021, s. 12) som anser att for att framja en korrekt
forstaelse gallande barnets situation kan regelbundna forklaringar, vagledning och uppriktiga
svar fran halso- och sjukvardspersonal vara det som behdvs. Med denna forstaelse hade det
underlattat om de narstaende kan vara ett bra stod och lugna barnet i den frammande miljo
som halso- och sjukvarden innebar. Detta tyder pa att valutvecklade utbildningsprogram som
ger praktiskt stod till narstaende &r valbehdvligt (Park, Suh & Yu, 2021, s. 12).

Ett barns cancerdiagnos har under denna studie visat sig ha en kanslomassig paverkan pa
narstaende i form av ett flertal olika kanslor. Wakefield et al. (2015, s. 2) intygar att kanslor
som rédsla och oro dver att barnet inte ska dverleva &r vanligt forekommande. Latha et al.
(2016, s. 319) papekar att andra psykologiska symtom som dven kan uppsta hos de narstaende
ar matthet, irritabilitet samt en dkad tillbakadragenhet. Barnets kanslor infor de
sjukdomsrelaterade atgarder som utfors har i denna studie namnts som en faktor med inverkan
pa narstdendes maende. Ett behov av att ha kontroll dver situationen finns. Ozdemir Koyu och
Tas Arslan (2021, s. 6) papekar att det forekommer erfarenheter av tung bérda hos manga
vardnadshavare nar ett barn har diagnostiserats med cancer. De olika faktorer som paverkar
en sadan vardgivarborda bestar av depression, fysiska symtom samt psykosociala symtom. |
foreliggande studie har det framkommit att narstaende kan reagera valdigt individuellt pa
situationen de befinner sig i, men posttraumatiska stressymtom ar nagot som kan uppvisas hos
narstaende nar ett barn drabbats av cancer. Detta styrker Ljungman, Hovén, Ljungman,
Cernvall och von Essen (2015, s. 1792) i sin studie och séger dven att posttraumatiska
stressymtom kan relateras till en rad olika faktorer sisom minskad livslust, en samre
arbetsformaga samt dkade kostnader for den sjukvard som barnet behdver. | denna studie har
det framkommit att vid behandlingens avslut upplever narstaende fortfarande kanslor av
radsla relaterat till bieffekter, sena effekter eller aterfall. Detta styrks av Greenzang, Cronin
och Mack (2016, s. 2587) vilka anser att den behandling som krévs samt de effekter som
sjukdomen kan bidra med kan orsaka negativa effekter och konsekvenser med tiden. Darmed
behdver inte hélsan hos de narstaende paverkas direkt, utan det kan uppkomma i ett senare
skede. Wakefield et al. (2015, s. 2) namner att efter avslutad behandling &r det manga
narstaende som drabbas av en svarare kanslosam period da kanslor som sorg, hjalploshet och
depression uppkommer.

Det har framkommit i denna studie att det finns varierade metoder for att distrahera tankar
fran en jobbig situation. Exempel pa dessa metoder ar exempelvis att syssla med en hobby,
fokusera pa att ta hand om barnen eller fokusera pa de delar av livet som bidrar till en
normalitet. Det visade sig att religion och tro var vanligt férekommande for att hantera barnets
sjukdom. Lakkeberg, Sollesnes, Hestvik och Langeland (2020, s. 8) uttalar i sin studie att be
till Gud, inneha hopp samt tro pa en bra utgang har visat sig vara positivt. Acceptans och att ta
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avstand fran sina kanslor beskrevs i foreliggande studie som strategier for att kunna leva
vidare jamte sjukdomen. Manga narstaende borjar acceptera och bearbeta sina kénslor efter att
barnets cancersjukdom har slutat behandlas (Wakefield et al., 2015, s. 2). Ett kontrollerande
av egna tankar har i foreliggande studie beskrivits vara energikravande, men &r nagot
narstaende utfor da de inte vill dela negativa tankar med andra for att undvika att dven de ska
paverkas.

Paverkan pa vardagen

Foreliggande studie har visat att nar ett barn diagnostiseras med cancer kan det uppsta
osakerheter inom familjen kring hur vardagslivet behover justeras. Det kan uppsta
problematik gallande att férsoka fa ihop vardagslivet. Detta styrks av Ozdemir Koyu och Tas
Arslan (2021, s. 6) vilka beréattar att bland de saker som behdver balanseras aterfinns
exempelvis att vara en bra partner eller att ta hand om barnets syskon. Aven Hjelmstedt et al.
(2021, s. 1882) styrker detta da det forekommer att foraldrar till barn med cancer far anta ett
flertal olika omvardnadsuppgifter for att hjalpa sitt barn. Bland dessa omvardnadsuppgifter
kan foréldrarna exempelvis behdva agera medicinsk assistent, larare eller terapeut, vilket
komplicerar balansen att ha mojlighet att uppratthalla de roller som livet innebar innan barnets
cancerdiagnos (Hjelmstedt et al., 2021, s. 1882). | foreliggande studie papekas det att for att
stodja fordldrar hade det kunnat vara behjalpligt att ta fram verktyg som hjalper till i
vardagslivet. Det framfors i studien att en diagnostisering med en kronisk sjukdom som kan
vara livshotande och kraver en lang och intensiv medicinsk behandling manga ganger ar
mycket pafrestande bade for det sjuka barnet och barnets foraldrar. Detta styrks av Ozdemir
Koyu och Tas Arslan (2021, s. 1) som beréttar att foraldrarna till det cancersjuka barnet ofta
blir de huvudansvariga i barnets sjukdoms- och behandlingsprocess. Ozdemir Koyu och Tas
Arslan (2021, s. 2) beréttar vidare att den belastning som upplevs genom en sjukdoms- och
behandlingsprocess innebar framst psykiska, fysiska, ekonomiska och sociala besvér. Detta
stodjer vad som framkommit i foreliggande studie gallande problematik i form av finansiell
paverkan och arbetsrelaterade svarigheter med anledning av forlorade arbeten, sjukskrivning,
minskade arbetstimmar eller karriarbyte. Narstaende med flexibla arbetstider, stod fran
forsakring, mojligheter till foraldraledighet eller som drev eget foretag stotte inte pa dessa
arbetsrelaterade pafrestningar. Ekonomisk paverkan gar att relatera till sjukhusbesok i lander
dar sjukvard har en storre kostnad for familjen, men aven till resor i samband med utredningar
alternativt behandlingar.

Involvering av barnet i diskussioner kring dennes sjukdom ansags i studien vara nagot som
upplevdes vara svart. Det férekom aven att foraldrar hade svart att satta granser for det sjuka
barnet da det sags som omtaligt. Ljungman et al. (2015, s. 1792) styrker detta da de pastar att
en foralders formaga att stotta sitt barn kan forsvaras och aven beslutsfattning som ror barnet
kan bli svarare. | foreliggande studie framkom det att diskussioner med andra narstaende gav
upphov till oro da upplevelser av att lidandet delades och véckte andras radslor. Narstaende
upplever en osakerhet géallande hur de ska vara behjélpliga i behandlingen av det sjuka barnet
I hemmet. Att hjalpa familjen genom att erbjuda information, samt 6kad kontakt med
sjukvarden fran hemmet hade varit till fordel sett fran den familjefokuserade omvardnaden.
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Narstaende har mojlighet att hjéalpa sjukvarden gallande barnets vard da barnet sjalv kan ha
svarigheter i att muntligt uttrycka obehag eller upptacka sjukdomsrelaterade symtom och att
narstaende har en storre insikt i barnets uttryck nar nagot &r annorlunda. Park, Suh och Yu
(2021, s. 2) styrker detta da infektionskontroller, kost, dagliga aktiviteter och prognoser &r de
omraden dar narstdende kan vara till stor hjalp, dock ar det d&ven inom dessa omraden
narstaende har upplevt osakerhet. Det kan dven uppsta osakerheter angaende vilken roll de
narstaende bor anta. Pedersen et al. (2020, s. 2) styrker ocksa att narstaende kan vara till nytta
da de har personliga erfarenheter av barnets beteenden och darmed har mojlighet att bidra
med egna tankar och asikter nar det handlar om att utfora en bedémning. Narstaendes kunskap
och forstaelse kan hjalpa till att uppmérksamma de faktorer som kan ha en paverkan pa den
tid det tar fran upptackandet av en fysisk forandring alternativt en beteendeférandring till en
diagnos faststélls (Pedersen et al., 2020, s. 2). Med installningen att familjer ar en resurs inom
vardandet av det sjuka barnet, véardesatts familjers narvaro. Detta innebér att familjer blir
inbjudna till att ta del av varden av barnet, bidrar till en uppbyggnad av en bra relation mellan
familj och sjukskoterska, samt inducerar ett gott samarbete mellan hélso- och sjukvard och
familj och framjar en familjefokuserad omvardnad (Benzein, Johansson, Franzén Arestedt &
Saveman, 2008b, s. 172). En positiv aspekt som framkommit i denna studie har varit att
familjerelationer och vanskapsrelationer har starkts under den svara sjukdoms- och
behandlingstiden. Det fanns ett stéd inom familjen vilket forde familjemedlemmar ndrmre
varandra. Dock kunde sjukdomen ocksa medféra utmaningar i relationer. Avundsjuka bland
syskon med anledning av mindre uppmarksamhet medférde skuldkanslor hos foraldrar, vilket
har ett samband med stress.

Stod

Det syntes i studien att det finns ett 6kat behov av stod fran andra narstaende nar ett barn
diagnostiseras med cancer, da 6kat stod och visad forstaelse gor sjukdomen lattare att hantera.
Detta styrks av Lgkkeberg et al. (2020, s. 7) som pastar att en stor faktor for att kunna hantera
sjukdomsperioden ar att vid behov ha nagon att prata med. | resultatet framkom &ven att
mojligheten att kunna tillbringa lite av sin tid hemma under behandlingen genom att antingen
bo hemma, eller ha bostad alternativt familjen i narheten av sjukhuset ar viktig da familjen
kan stodja varandra. Det var hjalpsamt att ha kontakt med andra narstaende som &r i en
liknande situation, och att stodgrupper ar effektivt mot stress. Lgkkeberg et al. (2020, s. 8)
styrker detta da de pastar att kanslor av normalitet, sakerhet och bekvamlighet uppstar i méten
med andra med liknande erfarenheter och oro. | var studie har det namnts att leva pa sjukhus
ar pafrestande men hélso- och sjukvardspersonal framstalls som hjalpsamma och stédjande,
samtidigt som det finns en oro kring ny hélso- och sjukvardspersonal som inte har traffat
barnet tidigare da det ar lattare att bygga ett fortroende for halso- och sjukvardspersonal som
traffar barnet kontinuerligt. Latha et al. (2016, s. 319) har i sin studie sett att 60% av
foraldrarna bedémer vardkvalitén vara bra, och cirka 60% ansag att det sociala stodet var
mycket bra. 40% ansag att det kdnslomassiga stodet var utmarkt och 70% hade 6nskemal om
att bli kontaktade av en lé&kare.
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Vid utskrivning fanns en kénsla av nojdhet kring de méjligheter som finns att aterkoppla med
lakare och stélla fragor till hemsjukvard samt fa information och att folja upp sjukdomen pa
sjukhus, vilket indikerar att familjefokuserad omvardnad &r nddvandigt att tillampa &ven efter
att barnet har blivit utskrivet. Wakefield et al. (2015, s. 2) pastar daremot att stodet fran halso-
och sjukvarden kan upphora alternativt minska efter det att cancerbehandlingen har avslutats,
vilket i manga fall kan upplevas som nagot positivt for de narstaende da det tyder pa att det
hinder som cancer kan innebéara har vervunnits. Park et al. (2021, s. 10) papekar att efter
behandlingen vill foraldrar garna veta hur de hittar information kring barnets cancerdiagnos
eftersom tillgangen till information minskar nér de inte langre spenderar tid pa sjukhuset.
Resultatet har pavisat att delaktighet och engagemang kan medféra en kansloméssig
pafrestning for de narstdende da en kanslomassig borda infor det beslut som behover fattas,
eller som redan har fattats, kan uppsta. Detta styrks av Sisk, Kang, Goldstein, DuBois och
Mack (2019, s. 1365) som beréttar att vid allvarlig sjukdom och behandling kan en kansla av
stress uppsta hos foraldrar, vilket orsakar utmattning och brist pa perspektiv. En del foraldrar
foredrar darfor att det &r lakaren som ar ledande i beslutsfattandet kring sjukdomen och
behandlingen.
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SLUTSATSER

| denna studie har det konstaterats att ett bra stod, bemotande och forstaelse gentemot bade
barnet med en cancersjukdom och dess narstaende, vilket i de flesta fall innebar barnets
foraldrar, ar av mycket stor betydelse Nér familjen upplever ett bra stod fran halso- och
sjukvard samt andra narstaende blir sjukdomen lattare att hantera. Information kan formedlas
pa ett for hastigt satt och kommunikationen har varit bristande vid flertalet tillfallen, vilket
anses problematiskt da kommunikation kring behandling upplevs vara positiv. Kanslor
bestaende av oro, angest, stress och radsla ar vanligt forekommande hos de nérstaende bade
under behandling samt néar denna ar avslutad. Att sysselsatta sig med olika hobbys, fokusera
pa de aspekter av livet som skanker en kansla av normalitet eller att vanda sig till religion och
tro, ar strategier som framkommit for att hantera kanslor. Narstaendes arbete och ekonomi har
i flertalet fall blivit paverkade av barnets cancersjukdom. Avslutningsvis kan involvering av
narstaendes personliga erfarenheter av barnets beteendeférandringar vara behjalpliga for
personal i hdlso- och sjukvarden, vilket 6verensstammer med perspektivet familjefokuserad
omvardnad. For framtida forskning foreslar vi darmed att utforska behovet av stod och
verktyg som kan underlatta halso- och sjukvardens mojligheter att nyttja de narstaendes
kunskaper om barnet.
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h&mmande samt sjukdom, ledde till
underlattande faktorer. starkare relationer,
nya prioriteringar,
battre
kommunikation, dkad
tillit och mer
uppskattning for
vardagslivet. Stod
hade positiva
effekter.
Aterintegrering tog
tid, och manga
saknade energin som
krévdes.
Rodgers et al., Beskriver aktuellt Tolkande Beddmning av Hog

Processing
Information After a
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Diagnosis—How
Parents Learn: A
Report From the
Children’s Oncology
Group, 2016.

innehall, timing och
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undervisning som
anvands for foraldrar till
barn med diagnostiserad
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beskrivande
studiedesign,
induktiv. 20 st
deltagare.

paverkande faktorer,
végledning samt att
anpassa
utbildningsplanen
efter foraldrars
foredragna
inlarningsstil bor
hora till praxis inom
varden.




Artikelfoérfattare, Syfte Metod, antal Resultat Bedémd
titel och ar deltagare kvalitet
Stub et al., Beskriver hur foraldrar | Djupgéende, semi- Manga av deltagarna | Hog
Communication and | som har barn med strukturerade hade erfarenhet
information needs cancer kommunicerar intervjuer, 24st géllande
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complementary and | géllande kompletterande alternativ medicin
alternative medicine: | och alternativ medicin, sedan innan deras
a qualitative study of | samt vilken typ och barn fick
parents of children vilka kallor de hade cancerdiagnosen.
with cancer, 2021. foredragit att fa Hélso- och
information fran nar sjukvarden namnde
barnet var sjuk. det inte, men nér
fragan hojdes blev
det bemott med
positivitet.
Yeung et al., Identifierar Kvalitativ Stressfaktorer som Hog
Transition from stressfaktorer, studiedesign med framkom var en hdg

Acute Treatment to
Survivorship:
Exploring the
Psychosocial
Adjustments of
Chinese Parents of
Children with
Cancer or
Hematological
Disorders, 2021.

hanteringsstrategier och
anpassningserfarenheter
hos foréldrar till barn
med cancer eller
hematologiska
sjukdomar.

semi-strukturerade
intervjuer, 15 st
deltagare.

vardbérda under
barnets diagnos- och
behandlingsstadier.
Radsla for aterfall,
behov av information
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bieffekter under
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hantera dessa
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erfarenheter nar deras
barn genomgar
stralbehandling, samt att
sammanstalla foraldrars
forbattringsforslag.

studiedesign med
semistrukturerade
intervjuer, 32 st
deltagare.

behandling vénder
upp och ned pa
manniskors liv, det
paverkar hela
familjen. Foraldrar
upplever barnets
lidande och maste
hantera intensiva
kénslor. Foréldrarna
upptacker gradvis att
de kan hantera
processen, och det
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forbattringar i
samband med
stralbehandling.
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